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COMENTARIO EDITORIAL
Sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores informales 
de pacientes discapacitados
J.M. Argimon, E. Limón y T. Abós 
Fundació Jordi Gol i Gurina. Barcelona. España.
Cuidador informal es aquella persona que procede del círcu-
lo familiar (en más del 80% de los casos), de amistades o
vecinos, que asume los cuidados de una o más personas no
autónomas que viven a su alrededor, y que no recibe remu-
neración alguna por realizar estas tareas. Habitualmente,
es una mujer y, por esta razón, usaremos con preferencia el
género femenino en este comentario editorial.
Las condiciones en las que se desarrollan estos cuidados no
son, en muchas ocasiones, las más adecuadas, y cuando se
trata de analizar las consecuencias que tiene el hecho de ser
la cuidadora principal de una persona dependiente una de
las palabras clave es la de sobrecarga. Este término empe-
zó a emplearse a principios de los años sesenta para estu-
diar el efecto que tenía en la familia el hecho de mantener
a pacientes psiquiátricos en la comunidad. En el ámbito de
los cuidadores informales, el término ha sido muy utiliza-
do desde la década de los ochenta para referirse al impac-
to que tiene cuidar a una persona diagnosticada de de-
mencia.
La sobrecarga tiene componentes objetivos y subjetivos.
Los primeros se refieren directamente a las tareas que tie-
ne que asumir la cuidadora principal, en especial el tiempo
de dedicación a los cuidados, la carga física que comportan
y la exposición a situaciones estresantes derivadas de la
presencia de determinados síntomas o comportamientos
del paciente. Por tanto, nos referimos a las demandas, en el
sentido más amplio del término, a las que está expuesta la
cuidadora por el hecho de cuidar a una persona depen-
diente.
Los componentes subjetivos hacen referencia a la forma en
que la cuidadora percibe las tareas de cuidado y, en con-
creto, a la respuesta emocional a la experiencia de cuidar a
un familiar. Diferentes autores apoyan la relevancia de es-
te concepto, insistiendo en que lo importante no es tanto
el número de situaciones a las que la cuidadora está ex-
puesta como el grado en que ésta las valora negativamen-
te. Cuando la activación emocional es muy intensa, muy
frecuente o cuando se mantiene durante mucho tiempo, la
salud, el bienestar y el comportamiento de la cuidadora
pueden afectarse. Sin embargo, otros autores han cuestio-
nado el concepto de sobrecarga como una variable útil pa-
ra medir los efectos que puede tener el cuidado de un pa-
ciente discapacitado en las cuidadoras principales, por el
hecho de que no existe un modelo conceptual claro que di-
ferencie la sobrecarga objetiva de la subjetiva1. Una alter-
nativa frecuente ha sido la evaluación del bienestar psico-
lógico, un componente central de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS)2. Los hallazgos de algu-
nos estudios refuerzan la diferencia conceptual que existe
entre sobrecarga y calidad de vida, y sugieren que la última
puede mejorar incluso cuando existe sobrecarga en las cui-
dadoras, y que la investigación sobre la salud de las cuida-
doras debe complementarse, como indica el estudio de
Moral Serrano et al, con medidas de la calidad de vida o
de aspectos relacionados3. Además, la correlación entre las
medidas de CVRS y las obtenidas en las escalas de sobre-
carga es, en algunos procesos, débil o moderada4.
Finalmente, el aumento de la dependencia del paciente
produce un aumento en el grado de esfuerzo de la cuida-
dora, que genera en ella sentimientos contrapuestos, como
cólera, dolor, aislamiento y resentimiento, que afectan a su
Puntos clave
• El cuidado prolongado de un paciente dependiente
termina afectando, en muchas ocasiones, a la calidad de
vida de la cuidadora.
• El profesional de atención primaria debe valorar el grado
de sobrecarga y de afectación de la calidad de vida
relacionada con la salud que sufre la cuidadora, con el fin
de plantear medidas preventivas del deterioro de su salud
física y mental.
• La valoración de la calidad de vida permitirá plantear
estrategias de intervención en las cuidadoras y conseguir,
indirectamente, que el paciente reciba mejores cuidados.
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salud y bienestar y, en definitiva, a su CVRS, hasta el pun-
to de que el hecho de ser cuidador se ha relacionado con
una mayor mortalidad5. De acuerdo con la conclusión que
exponen Moral Serrano et al, reconocer el malestar psíqui-
co del responsable del cuidado del paciente proporciona
una ayuda al propio cuidador –movilizando recursos que
alivien en parte la pérdida de calidad de vida–, al paciente,
que tendrá mejores atenciones si su cuidador no está so-
metido a malestar, y al equipo asistencial que atiende al pa-
ciente, que sabe con qué apoyo cuenta por parte del cuida-
dor para la continuidad de los cuidados y la aplicación de
los tratamientos.
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ESCALAS
       Función familiar: Apgar familiar
                                  Casi nunca     A veces     Casi siempre
             A. ¿Está satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un problema?       ................     ..............     ..................
             B. ¿Discuten entre ustedes los problemas que tienen en casa?                                          ................     ..............     ..................
             C. ¿Se toman en conjunto las decisiones importantes?                                                     ................     ..............     ..................
             D. ¿Está satisfecho con el tiempo que su familia y usted permanecen juntos?                   ................     ..............     ..................
             E. ¿Siente que su familia le quiere?                                                                                     ................     ..............     ..................
   Escala Barthel
     Control anal Vestirse
       Incontinente (o necesita enemas frecuentes)..................0   Dependiente................................................................................................0
       Algún accidente (máximo uno por semana)....................1   Necesita ayuda pero puede hacer la mitad de las cosas sin ayuda...….......1
       Continente...............................................................…....2   Independiente (incluye botones, cremalleras, zapatos...) ...........................2
     Control vesical Alimentación
       Incontinente, cateterizado o necesita ayuda....................0   Incapaz........................................................ .....................……..................0
       Algún accidente (máximo uno cada 24 horas)................1   Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla........................................1
       Continente (durante más de 7 días)................................2   Independiente (la comida puede ser puesta a su alcance)...........................2
     Aseo personal Traslado cama/silla/cama
       Necesita ayuda en el aseo personal.................................0   Incapaz; sin tono muscular..........................................................................0
       Independiente aseo cara/pelo/dientes/afeitado................1   Gran ayuda física (1-2 personas) pero puede estar sentado....................... 1
     Uso del retrete     Ayuda menor (verbal o física).........................................….…....................2
       Dependiente.....................................................….......... 0   Independiente..................................…........……........................................3
       Necesita ayuda pero puede hacer algo solo....................1 Movilidad
       Independiente (sentarte/levantarse/limpiarse/vestirse)...2   Inmóvil.........................................................................…….......................0
     Baño     Independiente en silla de ruedas, incluyendo doblar esquinas....................1
       Dependiente....................................................................0   Anda con ayuda de una persona (verbal o física)....................................... 2
       Independiente.................................................................1   Independiente; se ayuda de prótesis si la necesita..................................... 3
     Baño: debe entrar y salir sin supervisión y lavarse solo Escaleras
     Ducha: sin supervisión/sin ayuda    Incapaz................................................................……............................... 0
                                                                                                              Necesita ayuda (verbal o física, aun si utiliza bastón) ................................ 1
                                                                                                              Independiente para subir y bajar............................…................................ .2
     Índice de esfuerzo de cuidador (sí/no)
      1.  Tiene trastornos de sueño (p. ej., porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la casa de noche)
      2.  Es un inconveniente (p. ej., porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en proporcionar)
      3.  Representa un esfuerzo físico (p. ej., hay que sentarlo, levantarlo de una silla)
      4.  Supone una restricción (p. ej.. porque ayudar limita el tiempo libre o no puede hacer visitas)
      5.  Ha habido modificaciones en la familia (p. ej., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)
      6.  Ha habido cambios en los planes personales (p. ej., se tuvo que rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones)
      7.  Ha habido otras exigencias de mi tiempo (p. ej., por parte de otros miembros de la familia)
      8.  Ha habido cambios emocionales (p. ej., causa de fuertes discusiones)
      9.  Algunos comportamientos son molestos (p. ej., la incontinencia, al paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa
            a los demás de quitarle las cosas)
    10.  Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (p. ej., es una persona diferente de antes)
    11.  Ha habido modificaciones en el trabajo (p. ej., a causa de la necesidad de reservar tiempo para la ayuda)
    12.  Es una carga económica
    13.  Nos ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupación acerca de… o preocupaciones sobre cómo continuar el tratamiento)
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ESCALAS (continuación)
        Cuestionario del estado mental portátil de Pfeiffer
         1.  ¿Qué día es hoy?: DÍA... MES....... AÑO...................
         2.  ¿Qué día de la semana es hoy?................................
         3.  ¿Cómo se llama este lugar o este edificio?...............
         4.  ¿En qué calle vive usted?..........................................
         5.  ¿Qué edad tiene usted.?............................................
         6.  ¿En qué fecha nació usted? DÍA.....MES........AÑO.....
         7.  ¿Cómo se llama el presidente del Gobierno?.............
         8.  ¿Cómo se llamaba el presidente anterior?.................
         9.  ¿Cómo se llamaba su madre de usted?....................
       10.  Si le damos 20 y le quitamos 3 quedan..............., y si le quitamos otros 3..........,..........,...........,
.........,............,...(hasta llegar a cero)
      Escalas de ansiedad y depresión de Goldberg (sí/no)
     Escala de ansiedad                                                                             Escala de depresión
    1. ¿Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tensión?                      1. ¿Se ha sentido con poca energía?
    2. ¿Ha estado muy preocupado por algo?                                            2. ¿Ha perdido usted interés por las cosas?
    3. ¿Se ha sentido muy irritable?                                                           3. ¿Ha perdido la confianza en sí mismo?
    4. ¿Ha tenido dificultad para relajarse?                                                 4. ¿Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?
    Si ha tenido 2 o más respuestas afirmativas,                           Si ha tenido respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas 
      continuar preguntando                                             anteriores, continuar
    5. ¿Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?                      5. ¿Ha tenido dificultades para concentrarse?
    6. ¿Ha tenido dolores de cabeza o de nuca?                                          6. ¿Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)
    7. ¿Ha tenido alguno de los siguientes síntomas:                                  7. ¿Se ha estado despertando demasiado temprano?
          temblores, hormigueos, mareos, sudores, diarreas                         8. ¿Se ha sentido usted enlentecido?
         (síntomas autonómicos)       9. ¿Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por
    8. ¿Ha estado preocupado por su salud?           las mañanas?
    9. ¿Ha tenido alguna dificultad para conciliar el sueño,
          para quedarse dormido?
    Cuestionario Duke-UNC
    En la siguiente lista se expone una serie de hechos o circunstancias que la gente puede dar u ofrecer y que sirven de ayuda o apoyo. Por
    favor, lea cuidadosamente cada frase y coloque una señal (X) en el espacio que más se acerque a su situación personal
    A = tanto como deseo.  B = casi como deseo.  C = ni mucho ni poco.  D = menos de los que deseo.  E = mucho menos de los que deseo
                                                                                                                                                        A      B      C      D      E
      1. Recibo visitas de mis amigos
     2. Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa
      3. Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien mi trabajo
      4. Cuento con personas que se preocupan por lo que me sucede
      5. Recibo amor y afecto
      6. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en casa
      7. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares
      8. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas económicos
      9. Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas
    10. Recibo consejos útiles cuando ocurre algún acontecimiento importante en mi vida
    11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama
